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 ران،ینادر ا یها یماریاد بیبن 
 بروماتوزینوروف یماریانجمن ب 
 د از کجا شروع کرد؟یبا
را به یاست که اخ ییان دسته از خانواده ها ین اطلاعات برایا
بروماتوز یفروخانواده  به نو یاز اعضا یکیانها گفته شده که 
ن ید که  ایبود ین شخصیخود شما  نخست یمبتلا است. وقت
ده ین واژه را شنیامر فقط ا یموضوع به او  گفته شد در ابتدا
ن خبر یاز ا یس.  همانطور که شوک ناشن و بیهم ،دیبود
ا اختلالات ین اختلال یشتر از اید بیخواست یشد میکمتر م
قت تنها به یبروماتوز در حقیل که نوروفین دلید. به ایبدان
بروماتوز ین کتابچه به شرح نوروفیست  ایک اختلال نیل یدل
د در ینکه خانواده شما بایپردازد و ا یعلت ان م یو چگونگ
به شما کمک  یانجام دهد و چه کس یان چه اقداماتمورد 
 خواهد کرد.
 نوروفیبروماتوز نوع یک دارد. او عاشق بسکتبال است. او از  ،براندان
 بازی های ویدئویی و وقت گذراندن با دوستان خود نیز لذت می برد.
  ست؟یبروماتوز چینوروف
است که سبب رشد  یکیژنت یبروماتوز اختلالینوروف
 یین تومورها در هرجایشود، ا یاعصاب م یرو ییتومورها
ع یاز شا یکیبروماتوز یتوانند رشد کنند. نوروف یازبدن م
 یرخ م یا قومیدر هر نژاد است که  یکین اختلال ژنتیتر
ر یتحت تاث یدهد و هر دو جنس (زن و مرد) را به طور مساو
بروماتوز یدهد. حداقل صد هزار مورد مبتلا به نوروف یقرار م
ک مورد یکا وجود دارد و از هر سه هزار تولد یدر امر
با  یبروماتوز تقرینکه نوروفیبروماتوز دارد. با وجود اینوروف
در مورد آن  یشود اما کمتر کس یسوب مع محیشا یاختلال
 ده است.یشن
 شود؟ یبروماتوز میز سبب نوروفیچه چ
ا سه یحداقل دو  یبرا یبروماتوز نامیقت نوروفیدر حق
و  یستم عصبیتواند س یجداگانه است که م یکیاختلالات ژنت
 یعیر طبیک ژن غیر کند. یز درگیگر بدن را نید یقسمت ها
ست. ین یدر ضمن بیماری مسر شود. ین اختلال میسبب ا
ن یگر اید از اشخاص دیتوان ین بدان معنا است که شما نمیا
ن اختلال را داشته ین ایاز والد یکید اما اگر یریرا بگ یماریب
 باشد ممکن است که به فرزند خود انتقال دهد.
است که به دو شیوه  کودکان با  ین نکته ضروریدانستن ا
ر یشما ممکن است ژن غ)1 :شوندمتولد می بروماتوز ینوروف
) 2د،ین به ارث بریبروماتوز را از والدیو عامل نوروف یعیطب
رخ دهد. به این مورد،  یشما قبل تولد اختلالات یدر ژن ها
(موتاسیون) اطلاق می  یکیژنت یابتلا جهش خود به خود
د ان را از یژن را دار یشود. اگر شما جهش خودبه خود
د ناقل ان به یتوان ید اما میرده ان خود به ارث نبیوالد
ک و دو اختلالات یبروماتوز نوع یفرود. نویفرزندان خود باش
ل که دو ژن مختلف را تحت ین دلیهستند به ا یجداگانه ا
 یک ژن رویر در ییل تغیک به دلیدهند. نوع  یر قرار میتاث
گر یک ژن دیر در ییل تغیو نوع دوم به دل 71کروموزوم 
ک و دو یکه نوع  ییدهد. از انجا یرخ م 22کروموزوم  یرو
ار به یند بسیا یمختلف به وجود م یدر ژن ها یراتییبا تغ
 کنند. یندرت  با هم بروز م
 یظاهر م 22ر در کروموزوم ییتغل یبه دل 1سیشوانوماتوز
 دو دارد. بروماتوز نوع یفرووشود و شباهت هایی با ن
 
. استی کیژنت لاتاختلا نیتر عیشا ازی کی بروماتوزینوروف
ی نژاد وی تیقوم گروه  هر در و زنان در هم و مردان در هم
 .دهدی م رخ
 
کنند  یوجود دارد که به شما کمک م یشش مفهوم اصل
بروماتوز به وجود ین دو نوع از نوروفید چگونه ایتا بدان
 شوند. ین انتقال داده میز چگونه از والدیآیند و ن یم
ن ییک سلول و تعیرده شده در : ژن ها مواد به ارث ب1
 عملکرد سلول هستند. یکننده چگونگ
 یجاد میا یعیر طبیک ژن غیبروماتوز توسط ی: نوروف2
 شود.
ر خود به ییل تغیتواند به دل یبروماتوز می: نوروف3 
 یعیر طبیژن غ ینکه شخصیا ایک ژن باشد یدر  یخود
 را به ارث ببرد.
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وز داشته باشد در بروماتین نوروفیاز والد یکی: اگر 4
فرزند به  یپنجاه درصد احتمال ابتلا یهر باردار
 بروماتوز وجود دارد.ینوروف
ر ییتغ یجه یو نت یک و دو اختلالات جداگانه ای. نوع 5
د مبتلا یتوان یمختلف هستند. معمولا شما نم یدر ژن ها
 .دیبه هر دو نوع باش
نوع س تقریبا با یشوانوماتوز یعنی: نوع سوم اختلال 6
دوم  مشترک است.
 
  
 64 یما دارا یساخته شده است. سلول ها ییهر کروموزوم از ژن ها
ن یاول .کروموزوم از پدر 32کروموزوم از مادر و  32کروموزوم است. 
ن جفت یشده اند و دوم یشماره گذار 22تا  1کروموزوم از  22
  .ما هستند یجنس یکروموزوم ها
  71کروموزوم  یرو 2"اف.ان"ا جهش در ژن ینقص 
و نقص در ژن  اورد یک را به وجود میبروماتوز نوع یفرونو
 یبروماتوز نوع دوم میفروموجب نو 22کروموزوم  یبر رو
ک و ینوروفیبروماتوز از افراد مبتلا به نوع  یمیبا نیشود. تقر
ن خود به ارث برده اند و یاز والد یکیوب را از یدو ژن مع
ن ژن در همان یا .نداز اختلال ندار یچ سابقه یگر هید یمین
 .شود یوب میمع )3(رویان نیاز رشد جن ییمراحل ابتدا
 
 یک و دو، رویبروماتوز نوع یکه نوروف یی: از انجاپاورقی
 یمختلف هستند پس متفاوتند اگرچه اختلالات یکروموزوم ها
بروماتوز یل داشتن هر دو نوع نوروفین دلیمشابه هستند. به هم
 .رسد یبه نظر مد یار بعیبس
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 وراثت اتوزومال غالب
ن ژن یا یک ژن غالب است و هر کسی "4ان.اف"ژن  
 یژن یعیطب یک نسخه یدارد هر کودکی معمولا  یناهنجار
وب از والد مبتلا یا معی یعیطب ینسخه ژن کیاز والد  سالم  و 
 .کند یافت میدر
 کیبروماتوز نوع یدر باره نوروف 
به  یو گاه نوع اول  است ،روماتوزبینوروفن شکل یج تریرا
 یافراد شود. یاشاره م گفته می شود. 5ون ریکلینهازون ن آ
 یضیب  یمعمولا لکه ها که این نوع از نورفیبروماتوز را دارند
پوست خود  یره شکل رویدا یا لکه هایرنگ  یشکل  قهوه ا
شوند. همچنین لکه ها و کک و  یده مینام 6که کافه لته دارند
 شود. یده میه کشاله ران دیا در ناحیو  بغل ریز در زیمک ن
ر پوست یا زیروی پوست ا توده یم نرم یخوش خ یتومورها
 -هیقرمز در عنب یقهوه ا یو لکه ها 7برومایفروبه نام نو
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در اکثر افراد وجود  8به نام لیش ندول -چشم یقسمت رنگ
را  یریادگیک نوروفیبروماتوز اغلب مشکلات یدارد. نوع 
ز یرا ن یو رشد جسمان یبب شده و ممکن است هماهنگس
 ییتومورها در طول اعصاب و در هرجا ر قرار دهد.یتحت تاث
ن نوع یا یاز نشانه ها یند. بعضیآ یاز بدن به وجود م
 یخود را بروز م ینوروفیبروماتوز معمولا در سال اول زندگ
شوند.  یفرد اشکار م یر نشانه ها در طول زندگیدهند و سا
 یو بزرگسال یمثال لیش ندول ها اغلب در نوجوان یبرا
کند  یا رشد مین ظاهر شده و ین سنییابد و در ا یگسترش م
شوند اما  یتر م یاز بیماری جد یکه مشکلات ناش یدرحال
 .ستدیماران نیفعال در ب یک زندگی یبرا یمانع
و  ی کافه لاته (شیر قهوه ای رنگ)از افراد تنها لکه ها یبرخ
گر ید یرا دارند اما عده ا (تومورهای عصبی) برومایوفنور
ن امکان وجود یدارند. در حال حاضر ا یتر یمشکلات جد
مواجه  یمار با چه مشکلاتیشود فرد ب ینیش بیدارد تا پ
ک خانواده مانند هم یدر  یچ وقت دو نفر حتیخواهد شد. ه
 ن حالیاما در ع ،قرار نخواهند گرفت یمارین بیر ایتحت تاث
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م که سبب یآموز یمختلف م یرات ژن هاییکه در مورد تغ
ز ین یش ژنیم از ازمایتوان یشوند م یبروماتوز مینوروف
در  یمار با چه مشکلاتیم بین هدف که بدانیا ام بیاستفاده کن
 .نده دست و پنجه نرم خواهد کردیا
 
شیرقهوه  یجاد لکه هایتواند سبب ا یبروماتوز می: نوروفپاورقی
ی شود پوستر یز یتومورها ای یم پوستیخوش خ یمورهاتوای، 
ماران یاز ب یبعضر قرار دهد. یرا تحت تاث یداخل یاندام هاو 
ممکن است  یکه عده ا یدارند در حال یفیمشکلات خف
ک خانواده یدر  یماران حتیداشته باشند. ب یمشکلات حادتر
.گر دارندیکدینسبت به  یعلائم متفاوت
 
پوست و با رنگ  یشکل رو یضیب یا: لکه هکافه لاته
 یریش یقهوه ا
 نبودن یسرطان ،م نبودنیبدخم: یخوش خ
 پوستر یا زیپوست  روی نرم  یتومورها ما:بروینوروف
  -چشم یقسمت رنگ - هیعنب یرو یلکه ها: ندوللیش 
.کند یرا مختل نم یینابی
 
 قرمز: مادر سالم
 آبی: پدر بیمار (ژن جهش یافته)
 
 دختر و پسر بیمار  آبی:  ،     ر و پسر سالمقرمز: دخت
اگر شما نوروفیبروماتوز دارید احتمال پنجاه درصد این ژن را به یکی از 
 فرزندان خود منتقل می سازید
 یکتاثیرات ویژه ی نوروفیبروماتوز نوع 
در حالی که این نوع نوروفیبروماتوز می تواند تمام اندام های 
یاری از بیماران با بدن را تحت تاثیر قرار دهد بس
نوروفیبروماتوز نوع یک، تنها مشکلاتی معدود داشته و دارای 
کم هوش طبیعی هستند. بالغ بر شصت درصد از کودکان 
 .ارندتوانایی یادگیری دیا نا یش فعال بوده و بتوجه  یا 
مشکلاتی در درک بصری میان این گروه از کودکان امری 
 ر املا و ریاضیات میشایع است که باعث بروز مشکلاتی د
 شود.
 تلفظ کلمات با مشکلاتی مواجه می ردکودکان عده ای از 
 ها دشوارتر است. نآ یشوند از این رو یادگیری خواندن برا
در  شدن اجتماعی و  9کنترل تکانه ها ،دهیسازمانمشکلات 
از این رو این کودکان برای موفقیت  این کودکان شایع است؛
مایت قرار گیرند. مشکلات شنیداری در مدرسه باید مورد ح
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 فعالیت انها را در مدرسه مختل می کند. ،و سردردهای رایج
 نوروفیبروماتوز نوع یک بر رشد طبیعی نیز تاثیر می گذارد.
نسبت نوروفیبروماتوز نوع یک معمولا از نظر قامت بیماران 
 تری سر بزرگمختصری هستند و  تر کوتاهحد متوسط به 
تخوان ها نیز ممکن است در این نوع دارند. رشد اس
برخی ممکن است به   نوروفیبروماتوز تحت تاثیر قرار بگیرد.
 یا شکستنیدگی آتروفی، خمچروکیدگی استخوان یا 
درمان نمی (که  01های بلند به نام آرتروز کاذب استخوان
دچار وزیس یاسکلبه نام  11)، یا خمیدگی ستون فقراتشود
 شوند.
چنین باعث ایجاد تومورهایی در قسمت نوروفیبروماتوز هم
زیر های مختلف بدن می شود، تومورهای کوچک در رو و یا 
نام دارد در اغلب مبتلایان به چشم  21پوست که نوروفیبروما
می خورد. برخی از افراد تومور یا غده هایی دارند که پوست 
 ، بهو یا بافت های عمیق تر از جمله  اعصاب را درگیر می کند
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. گاهی این غده ها می توانند گفته می شود 31پلکسی فرمآنها 
بزرگ شود و شکل طبیعی اندامی از بدن را تغییر دهند و یا 
اندام های داخلی را تحت تاثیر قرار دهد. نوروفیبرومای 
 می تواند باعث بروز سرطان شود. پلکسی فرم
ثر می گذارد و در نوروفیبروماتوز نوع یک روی مغز نیز ا
کودکان در  41اسکن های مغزی اغلب لکه های روشن
 شود. دیده میکوچکتر 
به صورت غیر   ممکن است اعصاب مربوط به چشم نیز
می  "51گلیومای چشمی"طبیعی بزرگ شوند که به آن 
سبب  یک،در افراد معدودی نوروفیبروماتوز نوع گویند. 
 تومورهای مغزی می شود.
ماتوز بدان معنا است که بدن شما با داشتن نوروفیبرو
تغییراتی مواجه خواهد شد که کسی قادر به تشخیص انها 
نیست و پزشکان به طور دقیق نمی توانند بگویند که هر 
شخص یا چه تغییراتی روبرو خواهد شد و اغلب این 
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مشکلات نادر هستند. مسئله ی حائز اهمیت برای شما این 
فیبروماتوز نوع روه در مورد نواست که باید تمام چیزهایی ک
 را بدانید. لازم استیک 
 
 پاورقی
 آتروفی: کاهش در اندازه
شکستگی طولانی مدت استخوان که بهبود نخواهد آرتروز: سودو
 یافت
 اسکولیوز: انحنای ستون فقرات
: نوروفیبرومای  انتشار یافته در پوست یا بافت های مپلکسی فر
 عمیق تر
ی که در اسکن های مغزی دیده میشوند لکه های روشن: لکه های
 و تومور نیستند
 چشمی:  تومور در عصب چشم ایگلیوم
 
 
 به دلیل نوروفیبروماتوز  بوو و الی مشکلاتی  ..ilEبا پسرش  veB
خود دارند اما آنها به طور فوق العاده ای شاد هستند و نگرش مثبت 
 .به زندگی دارند
 
  2FN  باره ی نوروفیبروماتوز نوع دو در
 
نوروفیبروماتوز نوع دو دارد. او یک پدر، همسر و دونده ماراتون   مت،
است. حتی با مشکلات جدی پزشکی او در مسابقات مرد آهنی شرکت 
 کرد.
به این نوع نوروفیبروماتوز گاهی به عنوان  بیماری نورومای 
 اعصاب. از آنجایی که اطلاق می شود 61شنیداری دوطرفه
، را تحت تاثیر قرار می دهدعی طناب نخامغز یا نزدیک به 
ناتوانی  مشکلات ناشی از نوروفیبروماتوز نوع دو می تواند
با یماران سیاری از ببوجود این با  های جدی ایجاد کند.
می توانند زندگی عادی و هدف نوورفیبروماتوز نوع دو، 
مندی  را دنبال کرده  و یاد بگیرند چگونه کمبودهای خود را 
 .جبران کنند
برخی از افراد نشانه های نوروفیبروماتوز در همان دوران در 
کودکی قابل تشخیص است اما در اکثریت افراد این نشانه ها 
ن قابل آبا افزایش سن و در اواخر دوران نوجوانی و پس از 
تشخیص است. در این نوع نوروفیبروماتوز تعداد لکه های 
نها را آان و تومورهای پوستی محدود است که می تو کافه لته
اما افراد مبتلا به نوروفیبروماتوز نوع دو،  نادیده گرفت.
تومورهایی دارند که شنوایی و تعادل انها را مختل می کند 
(شوآنومای وستیبولار، قبلا به نام نوروما آکوستیک خوانده 
 می شد). 
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یا تغییراتی در  چشم ب مروارید در عدسیآدر اغلب افراد  
شود. همچنین تومورهایی که مغز یا  شبکیه ی چشم ظاهر می
ا تومورهای ی) 71نخاع را درگیر می سازد (مننژیوما و شوانوما
اعصاب محیطی (شوانوما) یا تومورهایی در طناب نخاعی 
) در بسیاری از افراد ایجاد می شود. این 81اپاندیموما(
مشکلات جدی هستند زیرا می توانند سبب ضعف یا تشنج 
 خوش خیم هستند.اما  تومورها  ،شوند
درحالی که مشکلات در این نوع نوروفیبروماتوز بسیار زیاد 
است اما پیشرفت های قابل توجهی در درمان و تشخیص 
 صورت گرفته که این خود جای امیدواری بسیاری دارد.
شامل انواع دیگر نوروفیبروماتوز در باره 
   نوماتوزاشو
یک از گروه افرادی وجود دارند که به طور دقیق در هیچ 
قرار نمی گیرند یا افرادی نوع یک یا دو های نوروفیبروماتوز 
آن  که علائم نوروفیبروماتوز فقط در یک طرف بدنهستند 
برخی از افراد ممکن است بر این علاوه  .ها قرار دارد
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اعصاب داشته باشند که شوآنوما  مسیرتومورهای متعدد در 
در این افراد گری و مشکل دیشوند و بدون درد  نامیده می
به نام این بیماران دارای نوعی نوروفیبروماتوز  است.
وفیبروماتوز نوع هستند. شباهت هایی بین نور شوآنوماتوز
تواند  وجود دارد. ازمایش های ژنتیکی می یک و شوآنوماتوز
 در تشخیص این نوع ناشایع نوروفیبروماتوز مفید باشد.
 
 :نکته
ختلال کاملا متفاوت با نوع اول ان است نوع نوروفیبروماتوز نوع دوم یک ا 
 و تعادلی می شود. یدوم سبب ایجاد تومورهایی در اعصاب شنوای
نوروفیبروماتوز نوع دوم در تاثیراتی که روی بدن می گذارد و نیز در  
 اولین نشانه های ظهور با نوع اول متفاوت است.
 وستیبولار، آکوستیک: اعصابی برای تعادل و شنوایی 
 تومورهای اعصاب یا مغزمننژیوما:  -نوما شوا 
 سرطانی نبودننبودن ،  خوش خیم:  بدخیم  
آب مروارید: تاری عدسی چشم که مانع ورود اشعه های نور  کاتاراکت/ 
 می شود.
 
  
  
 
 
 
 
  
 یک فیبروماتوز نوع رووتشخیصی بالینی نجنبه های 
را داشته باشند  روفیبروماتوزومکن است تنها تعدادی از علائم  نکودکان م
فردی که در  و زمانی که بزرگ تر شدند این مشکلات افزایش یابد.
 بروزنشانه های زیر  حداقل  دو مورد از  داردنوع یک  روفیبروماتوزون
 :خواهد کرد
روی  شش عدد لکه ی قهوه ای رنگ دایره ای شکل و یا بیضی مانند .1
 نام دارند.کافه لاته پوست که  لکه های 
 .فیبروما نام داردروونبیشتری تومور خوش خیم پوستی که  یا تعداددو : 2
 کشاله رانو یا در بغل  زیرکک و مک .  3 
 .نام دارد اپتیکگلیوم که  : تومور عصب چشم4
 .لیشروی عنبیه به نام ندول های  دو یا چند لکه . 5
 ن آنبدو شکستگی یابا  پا قوس ساق نندیکی از مشکلات استخوانی ما. 6
 یکفیبروماتوز نوع رووخواهر و یا کودکی با ن، برادر، ، مادرپدر .7
 ؟دارد نوروفیبروماتوز فرزندمچگونه بفهمم که  
نورفیبروماتوز دارد یا  شود که وقتی به شخصی گفته می 
کجا  این است: از  اولین سوالنوروفیبروماتوز دارد فرزندش 
 بدانم نوروفیبروماتوز دارم؟ از کجا  ؟ اطمینان دارید
 ،نوع دونوروفیبروماتوز یک و  فیبروماتوز نوعرووبرای ن
 برای 91انجام ام.آر.آی همچنین .وجود دارد آزمایش
  .ضروری استنوروفیبروماتوز نوع دو تشخیص 
بر اساس معمولا به طور بالینی  نوروفیبروماتوزتشخیص 
پزشکی که با این بیماری آشنا توسط  دقیق جسمی معاینه ی
بهترین ابزار برای شما و  کافی. اطلاعات شود میسر میاست 
 درمان این اختلال است. پزشکان در
تشخیص  ، این است که بدانید چگونه اولین گام موثر
 یک و نوع دو داده می شود.نوروفیبروماتوز نوع 
 دستورالعمل های زیر را پیشنهاد می 02سلامتموسسه ملی 
 ند:ک
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  فیبروماتوز نوع دورووتشخیصی ن جنبه های
بروز   تا سنین نوجوانیمعمولا روفیبروماتوزواین نهای نشانه 
دی که نوروفیبروماتوز نوع دو دارد باید دارای رف کند. نمی
 زیر باشد: علائم
 در هر دو طرف سر 12عصب شنوایی تومور .1
 یا  
 ،مادرداشتن سالگی و  03قبل از عصب شنوایی تومور . 2
 نوع دوم روفیبروماتوزوخواهری با ن یا، برادر پدر
 یا
 قبل) لتعاد -شنوایی تومور عصب( 22وستیبولار شوانومای. 3
 زیر: یاه نشانهمورد از و دو  سالگی 03 از
، (تومور) ، شوآنوما(تومور) ا، اپاندیموم(تومور) مننژیوما
 جوانان (کاتاراکت)ب مروارید آ، (تومور) فیبرومانورو
 یا
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22
  عصب هشتم بخش تعادلی  تومور سلول های شوآن  amonnawhcs ralubitsev 
 و  شنواییعصب  به همراه شوآنومای مننژیومای متعدد. 4
 دو تا از موارد زیر: یا
 جوانانب مروارید آ ،شوانوما، اپاندیموما، نوروفیبروما
 
 کودکانی که نوروفیبروماتوز دارند ممکن است مشکلات یادگیری داشته 
انند کارشان را بخوبی انجام دهند خواه با اما در ضمن می تو باشند
ای آموزشی ه از برنامه هبا استفاد و با کمک دارو و یا بدون دارو
 معطوف به نیازهای آنان
 پس از تشخیص نوروفیبروماتوز
 انجام دهید؟ باید یکاره چ
شناسایی ژن ها برای نوروفیبروماتوز نوع یک و دو، امید 
ژن  شناساییبرای مثال  .برای آینده فراهم می نماید فراوانی
چگونه به ما کمک کرده تا بفهمیم نوروفیبروماتوز نوع یک 
گیرند.  تومورها شکل می وروفیبروماتوزدر این نوع ن
برای  یبیشترامید بیشتر بدانیم  در باره ژن ها هرچقدر که ما
خواهم  مشکلات ناشی از ژن معیوب کنترلپیش بینی و 
 .داشت
درمان قطعی وجود ندارد  زوفیبروماتوزوبرای ن در حالی که
و تغییر چشمگیری  توان انجام داد کارهای بسیار زیادی می
 ورد.آن مبتلا به وجود در زندگی خود و کودکا
و  که پشتیبان فرزندتان خود شما هستیدداشته باشید  به یاد
باید خودتان از خودتان دفاع  ییدهمچنین اگر خود شما مبتلا
تان در مورد  کنید. این بدان معناست که باید با پزشک
  د.کلات و نگرانی های جدید صحبت کنیمش
 هستند که می کنار پزشکان افراد حرفه ای دیگری نیز در
، فیبروماتوزروونحامیان  وان به انها اطمینان کرد.ت
، معلمان و مشاوران ژنتیک از جمله ی این افراد روانشناسان
 .هستند
 بگیرید یاددر باره نوروفیبروماتوز 
 روفیبروماتوزوکه بسیاری از مشکلات مربوط به ن از انجایی
دارند  روفیبروماتوزونن کسانی که کمیاب هستند حتی در میا
برای تشخیص  تجربه کافیبسیاری از پزشکان 
 .را ندارندن آعلائم موفق هر یک از  یا درمان روفیبروماتوزون
بتنی بر همکاری م ارتباط موارد به اغلب درمان موفق در
 روفیبروماتوزوندر برنامه های پزشکان سایر و تان پزشک 
 پزشکی وابسته است.عمده در مراکز 
عات شما نیز بستگی دارد. به یادگیری و اطلا بهترین درمان
ید با چه مشکلاتی توانید پیش بینی کن در این صورت می
وری کنید تا به انها آتان یاد برای پزشک و شوید مواجه می
تان تماس  . اگر دچار تغییراتی شدید با پزشکتوجه کند
ارتباط  روفیبروماتوزومشکلات با ن ایا این بگیرید و بپرسید
در ارتباط  روفیبروماتوزون دارند یا خیر. اگر این مشکلات با
در اغلب ن مراحل اولیه تشخیص داده باشند باشند و در هما
ها را درمان کرد. نآتوان  سان تر میآموارد 
 
تان در مورد مشکلات و نگرانی ها صحبت  : با پزشکپاورقی
کنید. سوال ها را یادداشت کنید. مطمئن شوید پرشک به 
 .دکنی را درک میپاسخ ها د و شما نیز هد سوال ها پاسخ می
 
  
بهترین ابزار برای شما و پزشک تان در  دانش در باره نوروفیبروماتوز
شما باید در باره نوروفیبروماتوز یاد بگیرید و  درمان این بیماری است.
بسیاری بدانید که چگونه این بیماری می تواند روی شما اثر بگذارد. 
به توصیه یک پزشکی که بیماران  بنابراین از مشکلات نادر هستند
 .نیاز دارید ،نوروفیبروماتوز متعددی را ویزیت کرده است
 تان همکاری با پزشک
در  روفیبروماتوزوکه با بیماران نبسیار مهم است از پزشکی 
 مشاوره بگیرید.  ،ارتباط بوده
و از ات او در این مورد استفاده کنید تردید نکنید و از تجربی
. پزشک خانوادگی پرسیدن نظر دیگری واهمه نداشته باشید
مشاوره تماس گرفته و  وروفیبروماتوزن درمانگاهد با شما  بای
در  وروفیبروماتوزن درمانگاه ما نیز بخواهید ازد  ش. شایبگیرد
پزشکان در . به شیوه ی خود مشاوره بگیرید مرکز پزشکی
تا  کنند  با پزشک شما همکاری می روفیبروماتوزومرکز ن
(در صورتی که در شهر شما  بهترین درمان را ارائه کنند
 .چنین مرکزی وجود داشته باشد)
تشخیص داده شد شروع یک  روفیبروماتوزون زمانی که
زی شده مهم است تا  تغییرات احتمالی ناشی درمان برنامه ری
را مشخص کند و به ارائه ی گزارش کاملی  روفیبروماتوزوناز 
در مورد این تغییرات بپردازد. از پزشک خود یک کپی از 
ن را برای خود نگه دارید. همچنین آزمایشات بخواهید و آ
 رادیوگرافیخواهید نمونه هایی از اسکن ها و ممکن است ب
 .تا با پزشکان مختلف مشورت کنیدداشته باشید  ها را
 ای منظم برای ویزیت داشته باشید.برنامه 
 
در باره نگرانی های خود با دوستان و خانواده یا سایر افرادی 
.که نوروفیبروماتوز دارند، صحبت کنید
 
  کنید ارزیابیی خود را  خانواده
 روفیبروماتوزونمورد به بررسی سابقه ی خانوادگی در 
حساس و بغرنجی دازید و ببینید چه کسی با مسائل ربپ
و به دلیل این اختلال احساس شرم و گناه است روبروبوده 
یل خوبی وجود دارد که بدانید چه کسی داشته است اما دلا
برای مثال اگر شما  .است داشته روفیبروماتوزون
تان نیز ممکن  یک از فرزندان هر دارید روفیبروماتوزون
مبتلا شوند اما اگر فرزند شما  روفیبروماتوزوناست به 
و  پدر مطمئن باشید که داشته باشد و شما روفیبروماتوزون
ابتلای فرزند دیگر  احتمال در نتیجه مادر مبتلا نبوده اند
 .تبسیار پایین اس
 
  :پاورقی
 .آگاه باشید روفیبروماتوزون اشی ازی ندر مورد تغییرات احتمال. 1
 .داشته باشید پزشکی برنامه ی منظم ویزیت .2
 مستندات پزشکی خود را به خوبی نگه داری نمایید.. 3
محتاط  در باره نوروفیبروماتوز در مورد اطلاعات موجود در اینترنت. 4
 بر این عوارضاین مشکلات  کاملا نادر هستند.  علاوه  باشید بسیاری از
 بروز مشکلات و زمان  ، وابسته به سن است.یکنوع  روفیبروماتوزون
 اینترنت توضیح داده نشده است.فراوانی آن ها در 
 
  
  
یک معاینه ی فیزیکی دقیق بهترین راه برای تشخیص این 
مانند شبکه می توانید از طریق گروه های نوروفیبروماتوز 
فرصت های زیادی برای با هم  نوروفیبروماتوز، حمایت دریافت کنید.
یا جمع بودن و یادگیری از سایر افرادی که نوروفیبروماتوز دارند، 
 .وجود دارد آوری حمایت مالی
دارد یا خیر. همچنین ز نوروفیبروماتوامر است که فردی 
نوع یک، دو و  زنوروفیبروماتوبرای خون زمایش آ
روی گاهی نیز باید  .باشد تواند بسیار مفید میشوانوماتوز 
نوع دو یا  زنوروفیبروماتوبرای ارزیابی  ومورتنمونه های 
توانید از  شما می. زمایش ژنتیک صورت گیردآ شوانوماتوز
و  این اطلاعات برای برنامه ریزی یک  خانواده استفاده کنید
ممکن است بخواهید با پزشک یا مشاوره ژنتیک در این باره 
 مشورت کنید.
مورد  در اطلاعات کافی تاآموزش دیده اند ژنتیک ین مشاور
در  ،و خطر انتقال یک اختلالخانواده ، تنظیم اختلالات ژنتیکی
 دهند.اختیار مردم قرار 
 ای خود صحبت کنیدهمورد دل نگرانی  در
 تان خانوادهدر باره وجود نوروفیبروماتوز در گفتگو از   
کن است بخواهید با دوستانتان نیز مواهمه نداشته باشید. م
 .در این مورد گفتگو کنید
ک کرده و خواهید شما را در طور که می نآنها نتوانند آشاید 
تان باشند یا اصلا برای هم صحبتی اماده نباشند گاهی   حامی
در حقیقت  خواهند باور کنند که مشکلی وجود دارد و نمی
واده دانند در این مورد چه باید بگویند. در بعضی از خان نمی
ز در میان اعضای خانواده ها حتی احساس گناه و خشم نی
ا برای صحبت در وجود دارد. متاسفانه در بعضی موارد شم
 باشید.  مورد این بیماری باید محتاط
کارفرمایان ممکن است میان مردم عادی با مبتلایان به 
مکن است والدین تبعیض قائل شوند حتی م وروفیبروماتوزن
در میان فرزندان های بالاتر بیمه ی درمانی  نیزبه دلیل هزینه
  .این تبعیض را قائل شوند
بیمار چگونه رفتار  دانش آموزاندانند با  مدارس نیز نمی
کنند مگر در مواردی که دستور العمل های لازم به انها داده 
 نوروفیبروماتوزشده باشد. ارائه ی اطلاعات به مردم در مورد 
به نظر امری مهم است. باید دقت کنید که بیش از حد روی 
این بیماری تاکید نداشته باشید تا اعضای مبتلا در خانواده 
 .خود را از سایرین جدا نبینند
بیمار و یا  نوروفیبروماتوزمبتلایان به به یاد داشته باشید 
توانند زندگی با عملکردی عادی داشته  معلول نیستند و می
در شما و فرزندتان مهم  نوروفیبروماتوزباشند. پذیرفتن 
است اگرچه این پذیرش به گذشت زمان احتیاج دارد. 
بسیاری از خانواده های دیگر نیز ممکن است چنین مشکلاتی 
امکان  توانند محلی میهای ه باشند. گرورا پشت سر گذاشته 
و پشتوانه ی مطمئنی باشند. در را فراهم کنند مشاوره 
گروه های حمایتی نیز وجود دارد. این  استان هابسیاری از 
 اب نوروفیبروماتوزخانواده ها و افراد مبتلا به ها توسط ه گرو
 تا اطلاعاتی را در مشاوره شکل گرفته اند هدف حمایت و
ها  نآارائه کنند.  نوروفیبروماتوزف مختل مورد جنبه های
 مهم بیماران هستند. حامیان
  
نوجوانانی که نوروفیبروماتوز دارند ممکن است از بودن با  .
 .دوستانی که نوروفیبروماتوز دارند بهره ببرند
 هدارد چ ،یکنوع  نوروفیبروماتوزاگر فرزند شما 
 باید کرد
برای به چکاپ منظمی  نوروفیبروماتوزافراد مبتلا به این نوع 
تا نیاز دارند  و ستون فقراتخون ، فشاربیناییارزیابی 
مورد بررسی قرار  هرگونه مشکل جدید یا تغییر تازه ای
، فیبرومارووننی در اندازه تغییر ناگها . پزشک باید بهبگیرد
 حساس شود.  ، ضعف یا سردرددرد
، وضعیت رشد روی این حساسیت و توجه بایدکودکان در 
و ستون  بلنداستخوان های  ،گفتاری تکامل ،، بیناییشنوایی
 باشد.  فقرات
یا فرزند انها در یادگیری آان بپرسند که والدین باید از معلم
پی  . بررسی این امر نیز ضروری است.مشکل دارد یا خیر
  بسیار مهم استن آبردن به مشکلات یادگیری و درمان 
 فیبرومایروون جوان، بزرگسالانکودکان بزرگتر و  در
ممکن است ای نیز .آر.ام ود، انجامباید کنترل ش پلکسی فرم
 .باشد مناسب
در مورد حرمت و عزت نفس و صحبت باید زمانی برای 
 ، اختصاص داده شود. با دوستانمچنین ارتباط ه
بدانند که ممکن  و همچنین نوجوانان باید جوانبزرگسالان 
  .را به فرزندان خود انتقال دهند فیبروماتوزونورژن است 
، مغز و ستون فقرات مشکل ماگر بیماران در ناحیه ی چش
. تواند  کمک کننده باشد اسکن از این نواحی میانجام دارند 
 نوروفیبروماتوزدر  روی پوستبه دلیل ایجاد تومور و لکه 
در مقایسه با دیگران شجاع تر اید افراد ب نوع یک، این
باشند. کودکان ممکن است منزوی شوند حتی ممکن است 
طرد شده و مورد تمسخر قرار بگیرند اگر درگیر چنین 
، معلمان و شدید بهترین راه صحبت با خانوادهمواردی 
 .دوستان است
هستید  نوروفیبروماتوزاگر شما پدر یا مادر کودک مبتلا به 
باید بدانید که او از دیدن تغییراتی که در بدنش به وجود می 
 .شود و عصبانی می اید ناراحت
 ، کمک کننده نیست.این که وانمود کنید مشکلی وجود ندارد
 مثبت به کودک قوت قلب میصادقانه و  ساده، توضیحات
تو مشکلی داری که باعث میشه لکه ها و "، برای مثال دهد
مرتب نیاز داری تا  تو، رو پوستت ایجاد بشه گی هابرامد
همه چیز مطمئن شویم توسط پزشک بررسی شوی تا 
 "هروبراه
شما باید با جزئیات بیشتری با فرزند خود صحبت کنید تا او 
توانند به  نها می. آاز نظر احساسی با این اختلال کنار بیاید
و برامدگی ها  کافه لتهدوستان خود بگویند که لکه های 
  .مسری نیستند
 
تواند مشکلاتی را در یادگیری ایجاد  می یک نوع روفیبروماتوزون: یپاورق
، صریدرک ب، مشکل در وره ی توجه کوتاهد؛ مشکلاترایج ترین کند. 
 است. ریاضیو  (املا) هجی کردن
 
  
 
 هدارد چ ،دونوع  نوروفیبروماتوزاگر فرزند شما 
 باید کرد
 از نظر مرتبباید  نوع دو وروفیبروماتوزندارای افراد 
 .ارزیابی شوندوایی شنعصبی و کرد عمل
زمایش آو  زمایش ژنتیکآموارد خفیف تر در تشخیص 
  .د باشدیتواند مف میژنتیکی نمونه های تومور 
و معاینه ی  ینخاعطناب مغز و آی .را.، امسنجش شنوایی
 .چشم ممکن است سالیانه نیاز باشد
 میمی تواند  در نهایتاز آنجایی که نوروفیبروماتوز نوع دو، 
ممکن اثر بگذارد از این رو ر دو گوش هشنوایی  روی تواند
 .است به روش هایی برای برقراری ارتباط نیاز پیدا کنید
، لب خوانی و فن اوری های کمکی برای مشکلات زبان اشاره
 .کنند شنیداری فرصت های بسیاری را ارائه می
ممکن است افراد به بیش از یک  در نوروفیبروماتوز نوع دو،
عمل پیچیده نیاز پیدا کنند زیرا نتیجه ی بعضی از عمل های 
شود مانند از دست  جراحی به ناتوانی های دائمی منجر می
و  این زمان بندی باید با دقت بررسی شودبنابر، دادن شنوایی
، حلق و جراح مغز و اعصاب تیمنیز با یک  عمل جراحی
 نوع دووروفیبروماتوز ویژه در ن گوش و بینی و با تخصص
 .انجام شود
 .عوارضی را منجر شده استدر موارد معدودی عمل جراحی 
، چشم پزشکان و نوایی سنج، متخصصان شدرمانگران
. در مواردی بخشی نقش مهمی دارندل توانمشاوران در مراح
فتد زیرا مراحل رشد تومور در عمل جراحی باید به تاخیر بی
ن را آتوان با دقت  میل سالها به کندی پیش رفته است و طو
نوع دو باید در دارای نوروفیبروماتوز . افراد تحت نظر داشت
و ولی احتیاط لازم را داشته باشند رابطه با درمان های غیر اص
برخورد داشته اند و  روفیبروماتوز نوع دوونشکانی که با با پز
بپردازند. در زمینه دارند به بحث و مشاوره  تجاربی در این
همراه با ترس  دو نوع فیبروماتوزوروحالی که مشکلات ن
هبودی های قابل توجهی در درمان ب هستند اما در عین حال
تواند  گرم کننده برای بیماران است که میامید دل حاکی از
 نین در جامعههمچ. منتهی شودردی و موثر کارب به زندگی
 دهند. توانند حامی بوده و مشاوره  که میافرادی وجود دارند 
 نوع دو نوروفیبروماتوز شبیهو  نادرشوانوماتوز یک وضعیت 
زمایش نمونه ی تومور آزمایش ژنتیک و در مواردی آ .است
 .تواند موثر باشد می
 راهنما برای بزرگسالان و کودکان با
 یکنوع  نوروفیبروماتوز
 لسا 5 تا 1: سن  
 مشورت کنید که دانش کافی در بارهبا پزشکی  .1
 دارد. نوروفیبروماتوز
کنترل  دگی یا شکستگیخمیبلند را از نظر  استخوان های. 2
 .کنید
سن  قبل از و عملکردی را مهم تکاملی  هایشاخص  .3
 .تحت نظر بگیرید 32مدرسه
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 .انجام دهید ینه ی چشم رااسالیانه مع .4
 .خون را کنترل کنیدفشار .5
یافتن نشانه هایی از اعضای دیگر خانواده را برای . 6
 .کنید ارزیابیوروفیبروماتوز ن
نوع  زوروفیبروماتوژن ن بررسیزمایش ژنتیک را برای آ . 7
 در نظر بگیرید.یک 
 سال41تا  6: سن
 .را کنترل کنید (تحصیلی) مدرسهعملکرد  .1
یادگیری و یا بیش  ی درناتوانسی ربررا برای ون هایی زمآ .2
 .بگیرید نظر فعالی در
 .را کنترل کنید ستون فقراتانحنای   .3
 .الیانه معاینه ی چشم داشته باشیدتا سن ده سالگی س .4
 دهید. مانجا سنجش شنوایی  .5
 .کنترل کنیدجنسی را تکامل وزن و  ،قد . 6
 .فیبروما را کنترل کنیدرووتغییرات در ظاهر ن .7
 .بحث کنید ،و ارتباطات با دوستاندر مورد عزت نفس  .8
کنید که چطور به در مورد این  زمانی را صرف صحبت .9
 .پاسخ دهیدتوسط دوستان خود، سوالات مطرح شده 
 سال 02 تا 51: سن
 .کنترل کنیدفیبروما را روون  یا تغییرات در ظاهر .1
با  روابط ، عزت نفس ووروفیبروماتوزصحبت در مورد ن .2
 .دهیدمد نظر قرار دوستان را 
تمال داشتن حو ا فیبروماتوزروودر مورد به ارث رسیدن ن. 3
 .بحث کنید روفیبروماتوزوفرزندی با ن
 42بزرگسالان
، سرطاناز نظر احتمال برای بروز تغییر در تومورها را  .1
 .کنترل کنید
در ظاهر را کنترل درد و همچنین تغییر  و، ضعف سردرد. 2
  .کنید
 .خون را کنترل کنید: فشار 3
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 نوع دو روفیبروماتوزوراهنما برای افراد با ن
 کنید که اطلاعات کافی در موردمشورت : با پزشکی 1
 .داردنوع دو نوروفیبروماتوز 
مد نظر نوروفیبروماتوز نوع دو را  زمایش ژنتیک برایآ .2
 .قرار دهید
 انجام دهید. کل ستون فقراتغز و سالانه ام.ار.آی م .3
 .انجام دهیدنوایی سال سنجش ش هر .4
 .معاینه ی مغز و اعصاب را سالیانه فراموش نکنید. 5
و  (کاتاراکت) ب مرواریدآبررسی معاینه چشم برای . 6
 انجام دهید. ،شبکیهغیرطبیعی در  درموا
 یادرا  ارتباطری اشکال دیگر برقرایا و نشانه ها علائم . 7
  .بگیرید
شنوایی  هایتومورسایر اعضای خانواده از نظر  .8
 .شوندبررسی  (وستیبولار)
 .بحث کنید نوروفیبروماتوز نوع دو وراثتورد در م .9
روی شغل  نوروفیبروماتوز نوع دو، بالقوه در مورد تاثیر .01
 .بحث کنید ،خانواده و
را  ،برای زندگی روزانهنیاز حمایت های مورد منابع و . 11
 .بررسی کنید
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